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Prezes Zarzadu
Stowarzyszenle Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) | Choroby Rzadkie

Dziekuje serdecznie za zaproszenie na Konferencje naukowo- szkoleniowa
zorganizowang przez niestrudzonych dziataczy o wielkich sercach i wrazliwych
charakterach. Celem powstania Stowarzyszenia byto dziatanie w zakresie integracji
rodzin MPS z catego kraju, tworzenie funduszy na rzecz pomocy wszystkim dzieciom
dotknietym choroba. Dlatego pragne wyrazic uznanie i podziw dla dziatalno$ci
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) | Choréb Rzadkich, dla
wszystkich osdb wspierajacych tak cenng inicjatywe. Cigzka praca i serce otwarte na
ludzkie potrzeby oraz cierpienia-to wartosci, ktére oddaja istote Waszej dziatalnosci.
Chciatabym jednoczeénie ztozy¢ gratulacje z osiggnietych wynikéw, a takze szczegoine
wyrazy uznania za wspaniata postawe. Osoby dzialajace w  Stowarzyszeniu,
wspomagajacy prace na rzecz osob znajdujacych sie¢ w trudnej sytuacji zyciowej- |
nieustannie angazuja sie do tak cennej i niezmiernie waznej inicjatywy. Nie ma przeciez
nic cenniejszego od checi oraz mozliwosci pomocy i wspierania dzieci chorych oraz ich
rodzicow . Dodaje nam wszystkim otuchy mysl, iz sa ludzie , ktérym bezinteresownie
zalezy na losie tych najbardziej potrzebujgcych. Pragne nadmienié, ze to dzieki
interwencji Panstwa w Biurze Poselskim oraz moim staraniom w budzecie parstwa
znalazty sie srodki w wysokosci 22,5 miliona zt. na leczenie choroby Pompego. Swoimi
wystapieniami w Sejmie, skiadajac interpelacje poselskie staram sie¢ przyczynic do
poprawy zdrowia dzieci chorych. Zorganizowanie konferencji prasowej w Sejmie czy
" udziat w manifestacji z rodzicami to nasze wspdlne przedsiewziecia, ktére réwniez
przyczynity sie do stusznej sprawy. Bardzo wysoko sobie cenie zaréwno rzeczowosc i
efektywnosé kontaktow ze Stowarzyszeniem. W mojej osobie macie Panstwo dla swej
jakze waznej dziatalnoéci rzecznika w Sejmie RP oraz wobec wiadz administracyjnych i
samorzadowych wszystkich szczebli. Mam nadzieje, ze nasza wspdipraca bedzie jak
dotad przynosic wymierne efekty. Zycze Panstwu  duzo zdrowia, szczescia,
pomysInosci, a przede wszystkim spetnienia wszystkich marzeri i ubolewam , Ze nie
moge uczestniczyé w Konferencji ze wzgledu na wcze$niejsze zobowigzania.
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